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41 Innledning:
1.1 Bakgrunn for valg av problemstilling:
Jeg har oppdaget at mange har en eller flere bekjente som har en form for
utmattelsessyndrom, der deres hverdag har blitt snudd på hodet. Gjennom media har jeg fått
inntrykk av at dette er et økende problem. Det kan være det alltid har vært der, men at det
kaltes noe annet den gangen. Jeg opplever at behovet for støtte og hjelp er stort, ettersom
mange møter på mye uvitenhet og fordommer.
Jeg har erfart i praksis at sykepleiere har hatt mangel på kunnskap i møte med en slik pasient.
Jeg mener dette er et aktuelt tema, siden jeg trur vi som sykepleiere kan komme til å møte
disse pasientene i helsevesenet. Jeg har et ønske om at flere får kunnskap om kronisk
utmattelsessyndrom, slik at pasientene kan bli møtt med respekt og forståelse.
En annen grunn til at jeg synes dette temaet er spennende, er fordi det er uklart hva det
kommer av og at det sies at man en dag plutselig kan bli frisk. Det er også mange typer for
behandlingsforslag der ute, og man vet ikke helt hva som hjelper. Det virker som om den
behandling man får er tilfeldig fra hvilken lege eller spesialist man møter.
I min forforståelse har jeg en tru på at mennesker med utmattelsessyndrom har behov for ro
og trygghet. Det viktigste kan være at man blir forstått, og noen følger en opp.
Når det gjelder hvordan sykepleier skal møte en pasient, mener jeg man bør kunne bruke mye
av den kunnskapen vi allerede har om sykepleie til pasienter med andre kroniske sykdommer.
Dette er noe jeg ønsker å få svar på gjennom å skrive denne oppgaven.
1.2 Case
Jeg har valgt å innlede med to case ettersom jeg ønsker å få frem bredden i hvor forskjellig
sykdomsbildet ved kronisk utmattelsessyndrom kan være. For å ivareta etiske hensyn, har jeg
vært bevisst å anonymisere situasjonen fra praksis og benytte meg av fiktive personer.
51.2.1 Case 1: Petter
I min medisinske praksis kom det inn en 30 år gammel mann med diagnosen ME/CFS. Jeg
velger å kalle ham Petter. Petter ble lagt inn på grunn av mye slim som han ikke klarte å hoste
opp. Pasienten kom sammen med en privat sykepleier og sin mor. Da han kom var han helt
utslitt på grunn av reisen som hadde tatt en time. Ettersom pasienten ikke hadde krefter til å
prate, fortalte de at han hadde vært sengeliggende i et år. Det var moren og den private
sykepleierne som hadde pleiet ham døgnet rundt. Dette var en mann som hadde vært aktiv
innen idrett hele sitt liv. Vi fikk beskjed om at rommet måtte være helt mørkt og at vi ikke
måtte lage noen lyder der inne. Han måtte få intravenøst fordi han ikke klarte spise selv.
Intravenøspumpen vi pleide å bruke kunne ikke benyttes ettersom den bruker å pipe. Dette var
en ny situasjon for avdelingen.
Jeg opplevde at det oppstod mye frustrasjon blant sykepleierne og de pårørende. Jeg hørte
noen sykepleiere si de mente moren sykeligjorde pasienten. Moren ga uttrykk for at hun ikke
følte seg forstått.
1.2.2 Case 2: Lise
Lise var 16 år og drev aktivt med friidrett. En dag fikk hun kyssesyken. Hun kom seg av
infeksjonen og begynte å trene igjen. Etter en stund merket hun at hun alltid var stiv på
trening. Det var som om hun ikke restituerte. Melkesyren kom bare ved å gå opp trapper. Hun
fikk vondt i muskler og ledd, og responderte ikke på fysioterapi. Lise slet også mye med
hodepine, svimmelhet, konsentrasjonsproblemer og matintoleranse. Lise klarte å fullføre
skolen, men satt igjen med lite overskudd til å gjøre andre ting. Lise opplevde at lærere og
venner tok henne for å være lat. Det var vanskelig for andre å forstå at hun ikke kunne gjøre
annet enn å gå i gymmen. Hun så jo frisk ut. Etter en runde hos flere leger og spesialister der
de ikke har kunnet påvise andre lidelser, kom de frem til at hun oppfylte kriteriene for kronisk
utmattelsessyndrom. Hun ønsket å finne en måte å bli frisk på.
61.3 Problemstilling/ avgrensning/ hensikt:
Min problemstilling lyder som følger: hvordan kan sykepleier møte pasienter med myaligisk
encefalopati/ kronisk utmattelsessyndrom (ME/CFS), og bidra til mestring og økt livskvalitet
hos pasienten?
Pasienter med diagnosen ME/CFS, har en lidelse med en form for muskeltrettbarhet der selv
små anstrengelser gjør at det går lang tid før muskelstyrken er gjenopprettet. Både fysisk og
mental belastning kan føre til forverring eller tilbakefall. Det følger også andre tileggsplager
med lidelsen (Rapport nr.9 2006).
Det blir brukt mange ulike betegnelser på sykdomsbilder som vist i mine to case.
Kunnskapssenterets rapport om diagnostisering og behandling av kronisk utmattelsessyndrom
benytter begrepet kronisk utmattelsessyndrom synonymt med forkortelsene ME/CFS. Jeg har
valgt å forholde meg til disse begrepene, og deres definisjon av sykdommen (Rapport nr. 9
2006).
I min problemstilling spør jeg hvordan sykepleier kan bidra til mestring. Med mestring menes
den evnen hver enkelt av oss har til å finne konstruktive løsninger på belastninger og stress
(Solli 1996:141). Jeg ønsker å komme frem til hva sykepleier kan gjøre for å hjelpe pasienten
med å beherske, eller håndtere det å ha kronisk utmattelsessyndrom.
”Livskvalitet er et uttrykk for folks subjektive vurdering av sitt eget liv” (Mæland 2001: 27).
Jeg ønsker også å komme frem til hva sykepleier kan gjøre for at pasienten skal ha en
opplevelse av et så godt liv som mulig.
Jeg vil ha fokus på pasientens opplevelse av mestring og livskvalitet, ettersom jeg oppfatter at
det er lite kunnskap og mange ulike syn om behandling av ME/CFS.
Dette er en bacheloroppgave i sykepleie. Derfor har jeg valgt å ha et sykepleierettet fokus,
altså hva sykepleier skal gjøre i møte med pasienten. Jeg ser at pårørende er viktig ved
kroniske sykdommer, men jeg vil først og fremst ha fokus på pasienten.
Selv ønsker jeg å få større innblikk og kompetanse i hvordan jeg kan møte pasienter med
utmattelsessyndrom, men også andre former for kronisk sykdom. Jeg tenker at dette tema om
mestring og livskvalitet, er noe jeg som sykepleier vil få bruk for i møte med alle typer
pasienter.
71.3 Oppgavens disposisjon
Oppgaven består av 5 kapitler med tilhørende underkapitler. Dette første kapittelet er en
innledning der jeg tar for meg problemstillingen, disposisjon, viser til case og metode.
Jeg har delt oppgaven inn i en teoridel og drøftningsdel. Teoridelen innledes med et
sykepleieteoretisk syn som jeg vil benytte meg av i drøftingen. Gjennom teoridelen ønsker jeg
å få informasjon jeg mener er vesentlig for å forstå hva ME/CFS er, og hvem denne pasienten
er. Videre vil jeg komme med teori som jeg mener er aktuell for drøftingen av
problemstillingen.
Drøftingen har jeg delt inn i tre deler med utgangspunkt i problemstillingen. Det er hvordan
sykepleier kan møte pasienten, hjelpe pasienten og mestre, og bidra til økt livskvalitet.
Til slutt vil jeg komme med en konklusjon.
1.4 Metode
Metoden er redskapet vårt i møte med noe vi vil undersøke. Den forteller oss om hvordan vi
skal gå frem for å fremskaffe eller etterprøve kunnskap (Dalland 2000: 71).
Denne oppgaven er basert på litteraturstudier. Jeg har benyttet meg av lærebøker fra pensum
jeg mener har vært aktuell for oppgaven, ellers har jeg hentet mange bøker fra skolebibliotek
og offentlig bibliotek. I tilegg har jeg sett i tidskrifter på internett.
Når det gjelder litteratur om ME/CFS er det lite bøker på dette. Det er mye forskjellige
forskning som blir gjort omkring temaet, og jeg har oppdaget at det er mange forskjellige syn
på ME/CFS der ute. Derfor har jeg valgt å bruke Kunnskapssenterets for helse sin rapport om
ME/CFS. Den ser jeg på som mest egnet kilde og det mest troverdige å forholde meg til,
ettersom det er en sammenfatning av informasjon og studier der ute.
For å finne godkjente forskningsartikler om emnet, har jeg søkt i databasene Cinahl og
PubMed. Aktuelle artikler har jeg fått tilsendt gjennom skolebiblioteket.
Jeg har vært opptatt av å bruke litteratur av nyere dato, det vil si fra slutten av 90-årene og
frem til i dag.
8Jeg har under innsamling av litteratur ønsket å gå til primærkilden der det var mulig. Det fordi
primærkilden kan tolkes og forstås forskjellig av den som skriver. I sekundærlitteratur kan det
opprinnelige perspektivet ha endret seg (Dalland 2000). Det var ikke all primærlitteratur som
var like tilgjengelig. Det jeg har skrevet om Travelbees sykepleieteori er primærlitteratur,
ettersom det er hentet fra hennes bok. Mye av de sykepleieteoriene jeg hentet fra lærebøkene
refererer til andre kilder, og er da sekundærlitteratur.
Denne oppgaven er altså et litteraturstudie. Det jeg skriver er min tolkning og forståelse av
hva andre sier om emnet. Dette kan da sies å være en kvalitativ metode. En kvalitativ metode
ønsker å få frem mening og opplevelse som ikke kan tallfestes. Det typiske for kvalitative
metoder er blant annet at den går i dybden om et emne, får frem sammenheng og helhet, og er
opptatt av å formidle forståelse (Dalland 2000).
”Vitenskap er systematisk og kontrollert utvikling av kunnskap om naturen, mennesket og
samfunnet” (Aadland 2004: 49). Vitenskapsteori handler om å finne hvilken kunnskap som er
mest gyldig, og hvordan man best kan komme frem til slik kunnskap. Et sentralt spørsmål er
hvordan man skal gå frem for å handle rett. Positivismen er opptatt av fornuften, og blir sett
på som synonymt med naturvitenskap (Aadland 2004). Naturvitenskapelig kunnskap er viktig
for å behandle syke (Dalland 2000). Når det gjelder naturvitenskapelig kunnskap om
ME/CFS, er det fortsatt mye det ikke er svar på. Ut i fra et hermeneutisk perspektiv er ikke
vitenskap tilstrekkelig for å behandle en som er syk. Man trenger kunnskap for å møte
mennesker som har egne opplevelser og erfaringer (Dalland 2000).
Hermeneutikk handler om å tolke og forstå grunnlaget for menneskelig eksistens, og er i følge
Dalland en viktig tilnærming for alle som skal jobbe med mennesker (Dalland 2000: 55). For
å få svar på min problemstilling om hvordan jeg skal møte pasienten, må jeg ha en forståelse
av hvordan det er for pasienten og få en kronisk sykdom. Jeg må ta i betrakting pasientens
historie og erfaringer, ettersom det har betydning for pasientens opplevelse av situasjonen.
En som tenker hermeneutisk prøver å se helheten i det som skal forskes på.
92 Sykepleieteori
Ettersom jeg har et fokus på møtet med pasienten og pasientens opplevelse vedrørende det å
ha ME/CFS, har jeg valgt å benytte meg av Joyce Travelbee sin sykepleieteori. Hun legger
vekt på de mellommenneskelige aspektene ved sykepleien, og er opptatt av håp, mestring og
mening.
2.1 Joyce Travelbees sykepleieteori
Joyce Travelbee er en av de sykepleieteoretikerne som har stor innflytelse innenfor norsk
sykepleieutdanning. Hun arbeidet som psykiatrisk sykepleier, og var i sin sykepleiertenkning
opptatt av de mellommenneskelige aspektene ved sykepleien (Kristoffersen 4 2005: 26).
Travelbeessykepleiefilosofi bygger på et syn der hun ser på hvert menneske som noe unikt og
uerstattelig. Travelbee definerer sykepleie som
en mellommenneskelig prosess der den profesjonelle sykepleiepraktikeren hjelper et
individ, en familie eller et samfunn med å forebygge eller mestre erfaringer med
sykdom og lidelse og om nødvendig å finne mening med disse erfaringene (Travelbee
1999: 29).
Travelbee sier at sykepleiens mål er å hjelpe pasienten med å oppnå helse på høyest mulig
nivå, ettersom alt ikke kan helbredes. Det innebærer blant annet å hjelpe pasienten til å finne
håp og mening, og å mestre tilværelsen med sykdom.
2.1.1 Menneske-til-menneske forhold:
For at sykepleieren skal kunne realisere sine mål er det nødvendig med et menneske- til-
menneske forhold mellom sykepleier og pasient. Med menneske- til menneske forhold menes
at det er en gjensidig forståelse og kontakt mellom dem. Dette er et forhold som gradvis må
bygges opp i deres møte. Sykepleier må i hver situasjon med pasienten være bevisst det å lære
den syke å kjenne.
Travelbee mener også at sykepleier må bruke seg selv terapeutisk for å opprette et menneske
til menneske forhold. Det vil si at hun bruker sin egen personlighet og kunnskaper bevisst i
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møte med pasienten. Derfor bør hun ha satt seg inn i sine egne forestillinger og oppfatninger
rundt det å være menneske, spesielt i forhold til sykdom, lidelse og død. Sykepleierens
forestillinger og oppfatninger er med å påvirke hennes utøvelse av sykepleie (Travelbee
1999).
2.1.2 Lidelse
Lidelse blir blant annet forklart som pine, smerte, maktesløshet, eller føle sterkt og intenst.
Travelbee ser på lidelse som noe som hører med menneskets eksistens, og at alle vil oppleve
lidelse i løpet av livet. Ordet lidelse brukes om fysisk eller psykisk smerte, men også om
åndelige erfaringer. Lidelse kan dreie seg om plager, tap, nød og skade.
De fleste som opplever lidelse vil ofte søke en vei ut av lidelsen.
Travelbee mener lidelse er med på å skape personlig vekst og utvikling ettersom mennesket
har en egen evne til å søke etter mening med den. Mennesker reagerer forskjellig på lidelse.
Mange vil ha svar på grunner eller årsaker. Vanlige spørsmål rundt lidelse er hva det er som
har ført til at jeg opplever dette, eller hvorfor rammer dette meg? Man kan oppleve følger av
lidelse som noe som beriker livet, men lidelse kan også gjøre at man finner livet meningsløst.
Andre reaksjoner på lidelse kan være bebreiding, forvirring, depresjon, lengsel,
selvmedlidenhet og akseptasjon (Travelbee 1999).
2.1.3 Håp
Travelbee legger vekt på at sykepleieren har en viktig oppgave med å hjelpe pasienten til å
oppleve håp, ettersom håp øker sjansen for mestring av sykdom og lidelse (Travelbee 1999).
Med håp menes en sjelelig tilstand som kjennetegnes av ønsket om å avslutte noe eller
oppnå et mål, kombinert med en viss forventning om at det som er ønsket eller
ettertraktet, er oppnåelig. En håpende person tror at livet på en eller annen måte vil bli
forandret, det vil si mer behagelig, meningsfylt eller glederikt dersom han oppnår det
han ønsker (Kristoffersen4 2005:27).
Travelbee nevner seks kjennetegn for håp. Det er avhengighet, fremtidsorientert,
valgmuligheter, ønsker, tillitt og utholdenhet, og mot. For at den enkelte skal overleve er man
avhengig av andre.
Håp blir sett på som en viktig motiverende faktor, ved at det kan hjelpe mennesket til å mestre
utfordringer. En person som ikke har noe håp eller tru på forandring, vil ha det vanskelig med
å finne en vei ut av lidelsen. Han føler han ikke har noen valgmuligheter og kommer ingen
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vei. En person som håper vil oppleve nået som mer utholdelig, hvis han har en tru på bedring.
Han ser han har valgmuligheter, og dette medfører økt følelse av kontroll i livet. Håp kan
være et ønske om å oppnå noe som kan være lite sannsynlig. Ønske og håp skiller seg fra
hverandre ved at en som ønsker er klar over hvor lite sannsynlig det er, men en som håper har
en sterk tru, og vil antagelig prøve å realisere sitt ønske.
Gjennom tillit har man truen på at noen vil hjelpe en. Med utholdenhet vil man prøve om og
om igjen for å oppnå det man håper på. Mot handler om å se hvert enkelt problem i øynene
når det oppstår (Travelbee 1999).
Travelbee sier sykepleiers viktigste rolle for å opprettholde håp og unngå håpløshet, er å være
tilgjengelig, og villig til å hjelpe(Travelbee 1999).
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3 Teori om ME/CFS, mestring og livskvalitet
Teori kan beskrives som en forenkling og systematisering av virkeligheten (Aadland 2004).
I yrkesetiske retningslinjer for sykepleiere står det at sykepleier skal ivareta helhetlig omsorg
for den enkelte pasient. Det omfatter pasientens fysiske, psykiske, sosiale og religiøse behov.
Det står også at utøvelsen av sykepleie skal være kunnskapsbasert (Norsk sykepleierforbund).
Skal sykepleier gi helhetlig omsorg kreves kunnskap om pasienten og sykdommen.
Jeg vil gjennom teoridelen vise til kunnskap som kan hjelpe sykepleier å møte pasienten og gi
helhetlig omsorg.
3.1 Kronisk sykdom
Kronisk sykdom er en irreversibel, konstant, tiltakende eller latent sykdomstilstand eller
svakhet som virker inn på hele mennesket og dets omgivelser, og som fordrer omsorg,
egenomsorg, opprettholdelse av funksjon og forebygging av vider funksjonssvikt
(Gjengedal 2007: 13).
Når en person får en kronisk sykdom endrer livet seg, og dagliglivet kan være vanskelig å
takle. Sykdommen setter helt nye betingelser for livsutfoldelsen på mange områder.
Den syke vil være i mye kontakt med helsevesenet. Et godt forhold mellom pasient/pårørende
og helsevesenet kan derfor ha betydning på livskvaliteten og opplevelsen av å være syk.
Pasientene med ME/CFS er ikke født med en kronisk sykdom, men utvikler den på et visst
tidspunkt i livet. De vet hva det er å være frisk, og kan sammenligne før og nå. De må tilpasse
seg og lære å leve med sin sykdom (Gjengedal 2007).
Kronisk sykdom fører som regel meg seg tap av noe fysisk og psykisk, og når det i tilegg
stilles forventninger om å tilvenne seg et nytt liv, kan den følelsesmessige byrden bli stor
(Vifladt 2004).
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3.2 Hva er kronisk utmattelsessyndrom (ME/CFS)?
ME står for myalgisk encefalopati og CFS for chronic fatigue syndrom.
Mylagisk encefalopati betyr hjernesykdom med muskelsmerter (Johnson 2005). Chronic
fatigue syndrom oversettes til kronisk utmattelsessyndrom. I tilegg brukes invalidiserende
kronisk utmattelsessyndrom om de som er svært preget og har en invalidiserende form, slik
som Petter i mitt første case (Rapport nr. 9 2006).
Det engelske ordet fatigue kan oversettes til utmattelse eller energisvikt. Med fatigue menes
noe annet en vanlig type tretthet og slitenhet, som er vanlige plager ellers i befolkningen.
Denne type utmattelse forverres ved små fysiske og psykiske belastninger, og lindres i liten
grad av søvn og hvile. Ved ME/CFS kan man ikke sette utmattelsesfølelsen i en direkte
forbindelse med en annen veldefinert sykdom som for eksempel multippel sklerose eller
leddgikt.
Ved siden av utmattelsesfølelsen, har pasientene med ME/CFS en rekke andre plager. Det er
stor variasjon fra pasient til pasient hvilke symptomer som er mest fremtredende. Det kan
være smerter i muskler og ledd, svimmelhet, blekhet, hodepine, feberfølelse, ortostatisk
intoleranse, og endret avføringsmønster. De har ofte en uttalt sensitivitet for lyd, lys og lukt.
Problemer med konsentrasjonen og nedsatt hukommelse er også vanlig (Rapport nr.9 2006).
Ifølge Kunnskapssenterets rapport finnes det ingen diagnostisk test for å påvise kronisk
utmattelsessyndrom. Derfor er det utviklet en rekke diagnosedefinisjoner som blant annet skal
fungere som retningslinjer for diagnostikk og håndtering av tilstanden, men som først og
fremst er utviklet for forskningsformål. Center for disease Control and Prevention (CDS) i
USA utarbeidet et sett kriterier for diagnostisering av ME/CFS i 1988. Disse har senere blitt
revidert og de nyeste kriteriene blir i kunnskapssenterets rapport omtalt som CDC-1994.
Første del er noen hovedkriterier der alle skal være oppfylt. Andre del er tileggskriterier der 4
skal være oppfylt, og siste del nevner sykdommer som alle skal være utelukket
(Rapport nr. 9 2006).
Hovedkriterier - alle skal være oppfylt
o Medisinsk uforklarlig gjennomgripende utmattelse
o Minst seks måneders varighet
o Nyoppstått i forhold til tidligere
o Ikke relatert til pågående belastning
o Bedres ikke av hvile
o Medfører uttalt funksjonstap
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• Tilleggskriterier - minst fire skal være oppfylt
o Sviktende hukommelse og/eller konsentrasjonsevne
o Sår hals
o Ømme lymfeknuter
o Muskelsmerter
o Smerter i flere ledd
o Nyoppstått hodepine
o Manglende følelse av å være uthvilt etter søvn
o Forverret sykdomsfølelse i minst 24 timer etter anstrengelser
• Tilstander som kan forklare en tilsvarende form for utmattelse, men som skyldes
andre bakenforliggende lidelser. Alle skal være utelukket:
o Lavt stoffskifte
o Søvnapné
o Narkolepsi
o Medikamentbivirkninger
o Kreft
o Hepatitt eller andre virus infeksjoner
o Alvorlig depresjon
o Schizofreni
o Demens
o Spiseforstyrrelser
o Rusmisbruk
o Alvorlig overvekt
(Rapport nr.9 2006: 20)
3.3 Funksjonsnivået
Jeg innledet oppgaven med to case som viser hvor stor variasjon det kan være i
funksjonsnivået til ulike pasienter med diagnosen. Petter er sengeliggende og ute av stand til å
ivareta personlig hygiene. Friidrettsutøveren Lise fullførte skolen, men kunne ikke lenger
drive aktivt med idrett. Kunnskapssenterets rapport viser til en rapport fra England som deler
pasientene inn i 4 kategorier etter funksjonsnivå. Det går fra lett, moderat, meget alvorlig til
svært invalidiserende. Lett er beskrevet som pasienter som er mobile, og dagligdagse
aktiviteter kan opprettholdes. Ved moderat er all aktivitet sterkt redusert, mye søvnproblemer,
smerter og allmennsymptomer som gir nedsatt livskvalitet. Ved moderat alvorlig er pasienten
som regel bundet til hjemmet med sterke kroniske smerter, søvnsforstyrrelser, angst og
depresjonsforstyrrelser. Svært invalidiserende er derimot vist til pasienter som er bundet til
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sengen i over 3 mnd, og er ikke i stand til å ivareta egen hygiene og daglige gjøremål. Lys og
lyd er gjerne store belastninger for pasientene i denne gruppen (Rapport nr. 9 2006).
Symptomintensiteten kan hos noen være konstant, men ofte kan det være store variasjoner i
dagsformen. Det kan også svinge i gode og dårlige perioder. Felles for begge pasientene i
mine eksempler er endringer i hverdagslivet fra før man fikk sykdommen. Dette kan blant
annet påvirke livskvaliteten og identitetsforståelsen (Rapport nr.9 2006).
Det å ha en kronisk sykdom påvirker hele mennesket. Angst er en subjektiv og følelsesmessig
opplevelse som erfares som en ubehagelig bekymring og uro. Det er noe som kan oppleves
som en underlig forutanelse av noe truende eller fryktelig som kan hende (Hummelvoll 2004:
128). Med kronisk sykdom følger det som regel med en opplevelse av tap av kontroll, eller at
man ikke vil mestre situasjonen (Vifladt 2004).
Et studie viser høy forekomst av angst og bekymring hos pasienter med ME/CFS. Studiet
sammenlignet pasienter med ME/CFS og pasienter med Multippel Sklerose. De tok blant
annet utgangspunkt i angst, fysiske symptomer, og psykologiske symptomer som
depressivitet. Forekomsten av angst og bekymring rundt sykdommen var høy hos begge
grupper, men enda høyere hos ME/CFS pasienter. ME/CFS pasienter var preget av angst på
grunn av bekymring rundt hvordan de ble møtt av omgivelsene, at de ikke ble tatt på alvor og
truen på at de lett ble syke. Det at de hadde en diagnose som er lite medisinsk begrunnet og
ingen klare behandlingsformer, var med på å skape angst og bekymring (Taileffer 2003).
3.4 Årsakshypoteser
Ifølge Kunnskapssenterets rapport er det blant de fleste fagfolk en enighet om at årsakene bak
ME/CFS er sammensatte. Det er lite som tyder på at det finnes en enkelt årsaksfaktor. Det er
mye forskjellige dokumentasjon som dreier seg om at det kan være biologiske, psykologiske
og sosiale forstyrrelser (Rapport nr. 9 2006).
Mange undersøkelser sier at både psykologiske og sosiale forhold har betydning for utvikling
av ME/CFS, som blant annet stor belastning over tid eller traumer. Studier har også kommet
frem til at det kan foreligge en arvelig disposisjon, og det er holdepunkter for at det er avvik i
genekspresjonen hos pasientene.
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Det har blitt dokumentert biologiske avvik innenfor en rekke organsystemer. Mange støtter at
infeksiøse/immunologiske mekanismer har betydning, ettersom mange pasienter mener at
deres ME/CFS startet med en akutt, influensalignende sykdom. En annen hypotese er at det
foregår en kronisk pågående infeksjon med Ebstein- Barr virus eller mykoplasma
pneumoniae.
Undersøkelser har funnet tegn på hormonelle forstyrrelser som blant annet endringer i
binyrebark funksjonen. Andre undersøkelser har funnet tegn på avvik i
sirkulasjonreguleringen, blant annet avvikende regulering av blodstrømmen til hjerne,
muskulatur og hud (Rapport nr. 9 2006).
3.5 Behandling
3.5.1 Muligheter for behandling?
I utredningsgruppen som stod bak Kunnskapssenterets rapport var det en bred oppfatning om
at behandlingstilbudet til pasientene med ME/CFS i dag er utilstrekkelig. Det finnes ikke noe
enhetlig utredning og behandlingstilbud i Norge i dag (Rapport nr. 9 2006). I en artikkel i
tidskriftet Den norske legeforening fortelles det om hvordan det er å ikke få en diagnose, bli
sendt mellom spesialister, og få liten oppfølging (Varvin 2006). Artikkelen viste til en pasient
med en hjerneskade, men dette er et stort problem som pasienter med utmattelsessyndrom
også møter på.
Det er ofte slik at pasienten selv samler tråder og informasjon og bringer dette til fastlegen.
Fastlegen viser videre til utredning hos ulike spesialister, uten samarbeid mellom disse. Det er
lite tverrfaglighet og spisskompetanse på dette området (Stormorken 2006).
Kunnskapssenterets rapport sier at kognitiv atferdsterapi og gradert treningsterapi har best
dokumentert effekt. Det er derimot viktig å få frem at utredningen har blitt gjort på voksne
pasienter som er noenlunde funksjonsdyktige, og ikke de med invalidiserende kronisk
utmattelsessyndrom.
I studiet ” Treatment Options for CFS” er det i likhet med kunnskapssenterets rapport kommet
frem til at kognitiv atferdsterapi, er den behandlingen med best dokumenterte resultater å vise
til (Erdman 2003).
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3.5.2 Kognitiv atferdsterapi
Kognitiv atferdsterapi har blitt utprøvd i flere studier av ME/CFS (Rapport nr. 9 2006).
Med kognisjon menes alt som vedrører intellektet og forstanden, altså tankelivet (Cullberg
1999). Det er en psykologisk tilnærming der man ønsker å påvirke tanker og oppfatninger
som er uhensiktsmessige og kan motvirke bedring. Det å tenke at man er sliten, at man
kommer til å bli sengeliggende, eller aldri blir frisk, er ikke med på å styrke mestring. Hos
personer med ME/CFS ønsker man å påvirke funksjonsnivået og symptomer ved å endre slike
tankemønstre og atferd (Rapport nr. 9 2006).
3.5.3 Gradert treningsterapi
Gradert treningsterapi blir ofte benyttet sammen med kognitiv terapi. Det finnes ulike
varianter av gradert treningsterapi. Det kan være tradisjonelle kondisjonsstyrkende trening. Et
annet eksempel er ”pacing” som dreier seg om å redusere graden av utmattelse gjennom
forsiktig individuelt tilrettelagt aktivitet. Gradert treningsterapi har vist best effekt ved
aktivitet innenfor toleransegrensen. Et aktivitetsnivå som ligger på 40% av maksimalt
oksygenopptak, synes å gi bedre effekt enn aktivitetsnivå over 75% av maksimalt
oksygenopptak (Wyller 2007).
3.5.4 Farmakologisk behandling
Det har og blir brukt en rekke ulik former for medikamenter i behandling av ME/CFS.
Hydrokortison, antidepressiver, antikolinerge preparater, veksthormoner, sentralstimulerende
medikamenter, og immunmodulerende behandling er noen varianter. Kunnskapssenterets
rapport kommer frem til at det ikke er noen sikre holdepunkter for at man kan anbefale slik
medikamentell behandling (Rapport nr. 9 2006).
3.5.5 Alternativ behandling
”Alternativ behandling kan defineres som behandlingstilnærminger med tilhørende teorier
som ikke er en del av det offisielle helsevesenet på et gitt tidspunkt”(Rapport nr. 9 2006: 31).
Ettersom de førstnevnte behandlingsmetoden ikke strekker til søker mange til alternativ
behandling (Jones 2003). Pasienthistorier forteller om ME/CFS pasienter som har blitt friske
ved andre former for behandling. Noen eksempler på alternativ behandling er
homeopatibehandling, ulike former for massasje, og healing. Noen hevder de kan en metode
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som kan gjøre pasienter med ME friske. En omtalt metode i media de siste årene er ”The
lightning process”. Phil Parker er terapeut, innovatør innenfor personlig utvikling og utdannet
osteopat. I England holder han tre dagers kurs der man kan lære en teknikk for at hjernen og
kropp skal jobbe bedre sammen. Han mener at hos ME/CFS pasienter er kroppen konstant i
forsvarsposisjon og produserer for mye adrenalin. Gjennom et treningsopplegg vil man kunne
skru av denne bryteren. Pasienthistorier forteller at mange har blitt friske
(http://www.lightningprocess.com).
3.6 Mestring:
3.6.1 Hva er mestring?
Ved kronisk sykdom blir evnen til å mestre satt på prøve. Hvordan pasienter mestrer sin
situasjon kan være avgjørende for deres opplevelse av livskvalitet (Sosial og
helsedepartementet).
Mestring handler om opplevelse av å ha krefter til å møte utfordringer, og kunne ha følelsen
av kontroll over eget liv (Vifladt 2004: 61).
Lazarus og Folkmann har utviklet sin teori om stress og mestring. De definerer mestring som:
”kontinuerlig skiftende kognitive og atferdsmessige bestrebelser på å mestre spesifikke
indre/og eller ytre krav, som etter personens oppfatning tærer på eller overstiger hans
ressurser”(Kristoffersen 3 2005: 212).
Mestring er atferd og de psykiske prosessene en person benytter for å møte utfordringer og
takle situasjoner han står over for. Måten og mestre situasjonen på kan være hensiktsmessig
eller uhensiktsmessig (Kristoffersen 3 2005).
Mestring er altså en kontinuerlig prosess der det dreier seg om justering av følelser, atferd og
forestillinger under stadig skiftende belastninger (Sosial og helsedepartementet).
Mestringsbegrepet handler om at pasienten selv er aktivt handlende. Pasienter bruker ofte
begrepet ”å få behandling” I dette ligger det en forventning om at man skal bli gjort frisk. Når
det gjelder mestring ligger fokuset på egeninnsats og ansvar.
En følelse av kontroll er basis i all mestring. I England brukes ordet ”Empowerment” som det
samme som mestring. Kort fortalt er empowerment at pasienten tar kontroll over sin egen
tilstand, ved hjelp av sin egen kunnskap og egne krefter (Vifladt 2004).
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3.6.2 Mestringsstrategier:
Lazarus og Folkmann viser til to typer strategier for å mestre nye utfordringer. Disse er
problemorientert mestring og emosjonelt orientert mestring.
Problemorientert mestring er handlinger som retter seg mot å løse konkrete situasjoner og
problemer. Man ønsker at personen skal se de ulike handlingsalternativene før han handler.
Problemorientert mestring handler også om å bearbeide situasjonen følelsesmessig. Ved for
eksempel tap av funksjonsevne ved kronisk sykdom, dreier dette seg om å bearbeide tapet og
tilpasse seg den nye livssituasjonen (Kristoffersen 3: 214).
Emosjonelt orientert mestring går ut på å endre opplevelsen av en situasjon, i stedet for å
endre på situasjonen (Kristoffersen3 2005: 216). Man kan altså mestre de vanskelige følelsene
som følger en kronisk sykdom, og på den måten leve bedre med den. Det er flere måter og
håndtere følelsene på. Avleding og ønsketenkning tar oppmerksomheten vekk fra det
vanskelige, ved å ha fokus på noe bedre og mindre problemfylt. En annen måte er å
bagatellisere slik at man demper bekymringen til sykdommen.
Ved å sammenligne seg selv med de som har det verre, kan situasjonen bli letter å bære. Noen
velger å unngå de situasjonene som er vanskelige.
Redefinisjon er en mekanisme man kan bruke for å finne ny mening med den nye tilværelsen.
Disse måtene å hanske utfordrende situasjoner kan være bevisste eller ubevisste (Sosial og
helsedepartementet).
3.6.3 Valg av mestringsstrategi
Mestring er både bevisste og ubevisste prosesser. Personligheten er med på å påvirke hvilken
strategi som blir benyttet. Om strategien man velger er egnet eller ikke, kommer an på
resultatet man får. En metode som er uegnet i en situasjon, kan gjerne være egnet i en annen
situasjon.
Problemorientert mestringsstrategi velges fortrinnsvis når pasienten selv mener han har gode
muligheter for å mestre situasjonen, og det er gode muligheter for endring (Kristoffersen3
2005). Har man en opplevelse av at en situasjon ikke kan endres, benyttes emosjonelt
orientert mestringsstrategi. Det er ofte slik at de fleste bruker en blanding av begge
(Gjengedal 2007).
20
3.6.4 Kartlegging
Hos Benner og Wrubel er også mestring et viktig mål for sykepleie. Målet går ut på at det
enkelte mennesket skal kunne mestre sin livssituasjon på tross av sykdom, lidelse og tap.
På grunn av tap av viktige verdier i livet, er det viktig å finne frem til nye verdier som gir
mening (Kristoffersen 4 2005: 95). Sykepleiers tilnærming til pasienten skal ta utgangspunkt i
meningen pasienten selv tillegger situasjonen. Det er pasientens opplevelse av hvordan det er
å være syk som skal være basis for sykepleien(Kristoffersen 4 2005). Benner og Wrubel sier
man ”er” i situasjonen man opplever. Pasientens opplevelse kommer helt an på dens
erfaringer, ens opplevelse av mening og sosiale og kulturelle bakgrunnsforståelse (Gjengedal
2007).
Kommunikasjon og samhandling er i følge Benner og Wrubel veien å gå for å kunne forstå
pasientens muligheter til å mestre sykdommen. Kartlegging av pasientens syn på det å være
syk og verdier er derfor sentralt i møte med pasienten. Gjennom å bruke tid på samtalen viser
sykepleieren interesse for pasienten (Kristoffersen 4 2005). Sykepleieren kan bidra til økt
mestring ved å bry seg om og involvere seg i pasienten (Gjengedal 2007).
Pasientene kan ofte ha fantasier og en del forestillinger om situasjonen de er i. De kan ha
mangel på kunnskap om sykdommen, og situasjonen kan oppleves skremmende. Dette er noe
sykepleier må kartlegge (Kristoffersen3: 2005).
3.6.5 Nye løsninger
Hensikten med denne kartleggingen, er at sykepleier kan tilrettelegge for at pasienten kan leve
i samsvar med det som er betydningsfullt, selv om en er syk.
Ifølge Benner og Wrubel er en viktig egenskap hos sykepleieren å kunne være kreativ og
finne frem til alternative løsninger. Ut i fra pasientens interesser og verdier må sykepleier
finne aktiviteter som gir mening for pasienten Aktiviteter som pasienten ikke har noe forhold
til i det tidligere livet, er lite hensiktsmessig (Kristoffersen 4 2005).
Pasientens mestring kan bedres ved at han får realistisk informasjon. Når en pasient har fått en
kronisk sykdom må det en del livsstilsendringer til. I arbeid med mestring, har sykepleier en
viktig pedagogisk rolle(Kristoffersen 3 2005).
Sykepleiers arbeid kan være rettet mot å hjelpe pasienten med å reflektere, bearbeide følelser,
organisere tilværelsen, kartlegge toleranse for trening, oppnå balanse og ny livsrytme, hjelpe
med kosthold og ernæring, gi støtte og oppmuntring og bidra til å styrke pasientens
selvfølelse. Skal sykepleier klare dette må hun kunne rette oppmerksomheten mot vanskelige
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følelser, konfrontere pasienten med valgmuligheter, og hjelpe til å ta valg (Kristoffersen
3:2005).
3.7 Livskvalitet
Det å få kronisk sykdom som ME/CFS og hva det medfører kan påvirke opplevelsen av
livskvalitet (Rapport nr. 9 2006).
Livskvalitet er et uttrykk for folks subjektive vurdering av sitt eget liv (Mæland 2001: 27).
Begrepet blir gjerne relatert til det gode liv, men hva er så det gode liv? Livskvalitet dreier seg
også om hvilke verdier, meninger, forventninger man har om livet (Gjengedal 2007). Når folk
skal vurdere sine liv legger de vekt på ulike aspekter og de tar utgangspunkt i ulike
målestokker. WHOQOL group kom i 1998 med en definisjon på livskvalitet:
Enkeltmenneskers oppfatning av sin posisjon i livet innenfor den kultur og
verdisystem de lever i, i forhold til sine mål og forventninger, hvordan de ønsker livet
skal være, og hva de er opptatt av(Gjengedal 2007:31).
3.7.1 Livskvalitet og helse
Livskvalitet blir ofte forstått sammen med helse. Verdens helseorganisasjon sin definisjon av
helse fra 1946 er:” helse er ikke frihet fra sykdom og svakhet, men fullstendig, fysisk, mentalt
og sosialt velbefinnende” (Kristoffersen1 2005: 34).
Peter F Hjort har også en definisjon på helse: ” Helse er å ha overskudd i forhold til
hverdagens krav”(Mæland 2001: 26).
Hvordan folk ser på helse er forskjellig. Det kan ses på som fravær fra sykdom, som en
ressurs, og helse som velbefinnende. Ved fravær fra sykdom utelukkes det at man kan
oppleve helse selv om man er syk. Helse som velbefinnende derimot sier det motsatte. Med
helse som en ressurs ligger fokuset på evnen til å mestre situasjoner i livet, og kunne stå i mot
dem (Mæland 2001).
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3.7.2 Faktorer og modeller for livskvalitet
For å kunne oppleve livet som godt er det viktig å kunne føle glede. En Polsk filosof,
Wladyslaw Tatarkiewiz har satt opp faktorer for hva som gjør oss glade.
To av faktorene kan knyttes til miljø og omgivelser, fysisk og psykisk helse. Vi har behov for
stimuli som er samstemte med sanseorganene. En annen faktor er at kropp og sinn bør arbeide
effektivt og uten spenninger.
Den tredje faktoren kan knyttes til behovet for selvrealisering. Det er at våre ambisjoner og
ønsker ser ut til å bli nådd. Den siste faktoren dreier seg om at vi har behov for å være en del
av et fellesskap (Rustøen 2001).
Mæland nevner flere måter å forstå livskvalitet på. En av dem legger vekt på begreper som
vekst, utvikling og selvrealisering. Livskvalitet kan knyttes sammen med selvfølelse, identitet,
opplevelse av mening med livet, av å være til nytte og bli akseptert. Sykdom kan da ses på
som en ressurs for vekst og utvikling (Mæland 2001).
Det finnes flere modeller som forklarer betingelser for livskvalitet. Jeg vil vise til Spilkers
livskvalitetsmodell. Modellen er delt inn i fire domener som alle påvirker opplevelsen av
livskvalitet: Fysisk funksjon og arbeidsevne, psykologisk funksjon, sosial interaksjon, og
somatiske sensasjoner (Gjengedal 2007:35). Det er fire områder som kan kartlegges. For
eksempel hvor god fysisk funksjon og arbeidsevne man har, sliter man med psykisk eller
fysiske plager, og hvor godt man fungerer sosialt?
Spilkers livskvalitetsmodell
LIVSKVALITET
Fysisk funksjon og
arbeidsevne
Eksempel:
-Styrke
-Energi
-Evne til å utføre
aktiviteter
Psykologisk
funksjon
Eksempel:
-Angst
-Depresjon
-Frykt
Sosial interaksjon
Eksempel:
-Evne til å delta i
interaskjon med
andre(familie,
venner, kollegaer)
Somatiske
sensasjoner
Eksempel:
-Smerte
-Kvalme
-Kortpustenhet
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4 Drøfting
Jeg ser at sykepleie i forhold til møte med pasienten, mestring og livskvalitet henger mye
sammen. Hvordan sykepleier møter pasienten påvirker dens livskvalitet, men også sykepleie
for å hjelpe pasienten å mestre vil bidra til økt livskvalitet. Likevel vil jeg dele drøftingsdelen
i tre deler ut i fra problemstillingen. I min drøfting vil jeg benytte meg av mine egne
synspunkter og erfaring, men også annen litteratur som sier noe om teorien.
4.1 Hva kan sykepleier gjøre for å møte pasienten på en god måte?
Basert på casene og teoridelen ser jeg at sykepleieren vil møte en pasient som opplever tap av
livsutfoldelse, og må tilpasse seg et nytt liv med sykdommen. Pasienten har mange kroppslige
plager, men sykdommen setter preg på hele personen. Pasienten kan være fortvilet, bekymret
og sitter inne med mange spørsmål. Petter, den sengeliggende pasienten møtte sykepleierne på
sykehuset. Lise, jenta i det andre caset var ikke under behandling noe sted. Likevel vil jeg si
noe om hvordan sykepleierne kan møte og hjelpe henne også, ettersom hun kan komme i
møte med helsepersonell på en eller annen måte.
Slik jeg opplever ME/CFS er at de sliter med noe andre har vanskeligheter med å forstå.
Sykepleierne jeg møtte i mitt første case var i mitt syn lite nysgjerrige og åpne for det som var
annerledes. De kunne møtt pasienten på en mer forståelsesfull måte.
4.1.1 Hvordan møte pasienten?
I følge yrkesetiske retningslinjer skal utøvelsen av sykepleie være kunnskapsbasert. Hva når
dette er en sykdom det råder mye tvil og spørsmål rundt? Det er lett å trekke seg unna
situasjoner som er vanskelig å forstå, slik som i caset om Petter.
Helsepersonellet rundt Petter, trakk seg unna ettersom de følte de ikke hadde nok kunnskap
om pasientens sykdom. Sykepleier må på en side bestrebe seg på å tilegne seg kunnskap om
ME/CFS for at hun kan være mer rustet til å møte slike pasienter.
Benner og Wrubel sier at pasientens opplever sykdom ulikt, og det ut i fra dens tidligere
historie, sosiale, og kulturelle bakgrunnsforståelse. Derfor kan det være viktig at sykepleieren
samtidig har Benner og Wrubels syn i bakhodet, det vil si at de må ha kunnskap om hvor store
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forskjeller det er i pasientens opplevelse av hvordan de ser på sin sykdom. Pasientene kan ha
forskjellige hypoteser for hvorfor de fikk dette. Petter kan tru det var på grunn av stress over
lang tid, mens Lise tenker det er en følge av kyssesyken. Det er som vist i de to casene stor
forskjell på ME/CFS pasientene.
I likhet med Benner og Wrubel mener Travelbee at sykepleier bør sette seg inn i hvordan
pasienten opplever å være syk. Sykepleier skal i følge Travelbee bruke seg selv terapeutisk i
møte med pasienten. Det vil si at sykepleieren bør være bevisst sine egne oppfatninger av det
å være syk. Da kan hun lettere sette seg inn i pasientens situasjon, og sykepleier får igjen
større forståelse for pasientens behov.
I Petter sin situasjon følte han og pårørende seg ikke forstått. Ettersom dette gjorde dem
frustrerte, er det viktig at sykepleier er opptatt av å vise forståelse i møtet med pasienten.
Ifølge Travelbee formidles forståelse, dersom pasienten føler en tilknytning og har tillitt til
sykepleieren (Travelbee 1999).
Petter ble liggende mye alene. Sengeliggende pasienter kan ha behov for at noen bare er
tilstede. Hvis sykepleieren tar turen innom selv om hun ikke skal gjøre noe, kan pasienten føle
seg sett og forstått. Det skaper tillitt.
Travelbee har et syn på mennesket som unikt og uerstattelig. ME/CFS pasienter som må ligge
på et rom med minst mulig kontakt med andre mennesker, kan føle at de ikke gjør noe nytte.
Sykepleier skal gjennom pleien vise at hun ønsker å hjelpe den syke. Ikke fordi pasienten er
syk og trenger pleie, men fordi han er den han er (Travelbee 1999).
4.1.2 Avklaring av roller
I forbindelse med kronisk sykdom skrev jeg at det er viktig med et godt forhold mellom
pasient og helsevesenet. Jeg nevnte også i mestringskapittelet at pasienten ofte har en
forventing om å få behandling. Sykepleier er jo i møte med helsepersonellet for å få
behandling, og sykepleier har en oppgave å sørge for at pasientens helhetlig omsorg blir
dekket. På en annen side må pasienten selv ta ansvar for hvordan han håndterer sin sykdom.
Sykepleier er eksperter innenfor deres område, men når det gjelder kronisk sykdom og
ME/CFS kan det sies at det er pasienten som er eksperten på sin sykdom. Som jeg diskuterte
tidligere i drøftningskapittelet skal sykepleier sette seg inn i pasientens opplevelse for å forstå
pasientens behov, men de kan jo aldri helt vite hvordan det er å være pasient.
Pasienten må få fortelle om sitt liv. De har mye erfaringer om hvilke ting som er mest
belastende, og hva som hjelper. Pasientene selv trur ofte at deres dagligdagse erfaringer ikke
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kan måle seg med det faglige som sykepleier sitter inne med. Likevel er det det dagligdagse
de skal mestre. Skal de mestre tilværelsen må de har truen på at deres egne erfaringer er
viktige (Vifladt 1999).
På en annen side kan man ikke ta utgangspunkt i at pasienter er eksperter på alt omkring seg
og sin sykdom. I kapittelet om mestring nevnte jeg at pasienter kan ha en del mangel på
kunnskap, eller oppleve situasjonen skremmende. Sykepleiers rolle kan være å undervise.
Matintoleranse er for eksempel et vanlig symptom ved ME/CFS. Lise slet med dette.
Sykepleier kan da undervise om ernæring.
Ut i fra dette kan det tolkes at det er viktig med en klargjøring av roller tidlig i møtet mellom
sykepleier og pasient. Hva forventer de av hverandre? Sykepleieren kan være den med sin
fagkunnskap som sørger for at pasientens opplevelser og erfaringer kommer frem i samtalen.
Pasienten bør ha en aktiv rolle og delta på beslutninger. Det er viktig at pasienten har
opplevelse at han kan gjøre noe selv for å påvirke situasjonen (Kristoffersen3 2005).
4.1.3 Kartlegging av pasient
I sykehjem eller sykehussammenheng er det viktig å bli raskt kjent med hvem pasienten er, og
finne ut hvilke behov han har. Sykepleier kan i selve møtet med pasienten, tilegne seg mer
kunnskap om pasienten og sykdommen.
Travelbee er opptatt av å skape et menneske til menneske forhold, et forhold bygd på
gjensidig forståelse. Et slikt forhold bidrar til at pasienten åpner seg.
Skal man kunne skape dette, må sykepleier benytte enhver anledning til å bli kjent med
pasienten. Det tar i følge Travelbee tid å bygge opp et slikt forhold. Ettersom små belastninger
tar krefter fra ME/CFS pasienten, betyr det at han trenger mye ro rundt seg.
Moren til Petter ønsket at man ikke skulle gå inn med mindre det var noe man måtte gjøre.
Sykepleier bør la pasienten selv få bestemme hvor mye han orker. Kontakten sykepleier får
med pasienten kan være begrenset. Derfor er det naturlig å konkludere med at sykepleierne
bør se viktigheten i at pasienten får en primærkontakt, og at det er færrest mulig sykepleiere
som går inn.
Benner og Wrubel sier at pasientens egen opplevelse skal være basis for sykepleien. Gjennom
å bruke tid på samtalen kan sykepleier kartlegge hva som er betydningsfullt for pasienten. I
møtet med Lise er dette fullt mulig. En samtale med Petter bør derimot planlegges nøye, så
man kan få mest mulig informasjon på kort tid.
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Helsepersonellet legger ofte vekt på de kroppslige symptomene. I Petters tilfellet var det dette
de kunne lite om. Pasienter derimot er ofte mest opptatt av de følelsesmessige reaksjonene
(Vifladt 2004). Jeg viste til et studie der det kom frem at mange av disse pasientene slet med
angst og bekymring. Ut i fra Benner og Wrubel syn så er det viktig å bruke tid på at slikt
kartlegges. En mulig tolkning av dette er da at selv om sykepleierne kan mindre om denne
sykdommen, kan de møte pasienten på deres følelsesmessige plan.
Travelbee og Benner og Wrubel er altså alle opptatt av å bli kjent med, og kartlegge
pasienten. Sykepleierprosessen er en metode som det er vanlig at dagens sykepleier i dag
benytter som utgangspunkt i sin utførelse av sykepleie. Målet med sykepleieprosessen er å få
frem pasientens individuelle behov og at pleien skal være tilpasset den enkelte pasient.
Metoden dreier seg om å samle inn data, iverksette tiltak, evaluere og samle inn data (Heggdal
2006).
I dag benytter sykehjem og sykehus klassifikasjonssystemer som et verktøy til å samle inn
data om pasientens ressurser og problemer på ulike omsorgsområder. Data kan samles inn
gjennom samtaler og observasjon. Dersom sykepleier bruker dette systemet godt, vil hun få
god oversikt over pasientens behov. Ettersom Petter har lite overskudd til lengre samtaler, kan
det være nødvendig å bruke pårørende til å få nødvendig informasjon.
4.2 Hvordan hjelpe pasienten og mestre sykdommen?
4.2.1 Håp, en viktig motivasjonsfaktor for mestring
Både Petter og Lise vet ikke når, eller om de blir friske. Da kan det være lett å miste håpet.
Håpet er en viktig motivasjonsfaktor for å mestre utfordringer ifølge Travelbee. Gjennom håp
øker sjansen for å mestre sykdom og lidelse. For å mestre sykdommen må pasientene ha en
tru på endring. Travelbee sier sykepleieren har en viktig oppgave å hjelpe pasienten med å ha
håp. Petter opplever kanskje håpløshet. Han har ikke krefter til å gjøre så mye med
situasjonen ettersom all belastning gjør det verre for han. Her må sykepleier hjelpe pasienten
med å gjenvinne håpet. Travelbee sier at sykepleier må være tilgjengelig og vise at hun er
villig til å hjelpe. Gjennom tillit får man truen på at sykepleier kan hjelpe en. En mulig
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tolkning av dette er da at sykepleier skal være tilstede og lytte til pasienten. Sykepleieren må
kunne tåle å ta i mot pasientens frustrasjon og fortvilelse. Tillitt er altså viktig for at pasienten
skal tru at sykepleieren vil hjelpe ham. Det viser at det er noen andre som ikke gir han opp.
Den sengeliggende pasientens behandling her og nå er å hvile. Det er lite behandlingsformer
med dokumentert effekt for denne gruppen. Håpet kan derimot være en måte situasjonen her
og nå kan oppleves mer utholdelig.
Noen av Travelbees kjennetegn på håp, er mot og utholdenhet. Utholdenhet dreier seg om å
ikke gi seg, å prøve om og om igjen. Det er viktig hvis Lise velger å prøve alt for å bli frisk.
Under kapittelet om ME skrev jeg om at det er et hav av behandlingsformer som blir forsøkt.
Det er ikke sykepleier som bestemmer type behandling. Hvilken behandling man prøver på,
vil variere fra hvilken behandler pasienten møter.
Håp er også knyttet til valgmuligheter. For å velge, må pasienten vite om valgalternativene
som finnes. Sykepleier kan bevisstgjøre pasienten om disse.
Det kan være pasienten søker utradisjonell behandling på egenhånd. Lise kan komme til å
søke etter en form for behandling, og måtte prøve flere alternativer før hun eventuelt lykkes.
En fordel er at man har truen på den behandlingen man setter i gang skal fungere, selv om det
kanskje er en prøve å feile situasjon. Sykepleier har da en viktig rolle med å holde pasientens
motivasjon oppe, uansett behandlingsform. Motet vil ha betydning for at hun står i
situasjonen, og ikke rømmer unna den. En fordel med å stå i situasjonen er å akseptere at man
er syk. Samtidig kan det å se på seg selv som syk ha en bakside, ettersom det fører til at
fokuset ligger på det man ikke kan.
Det kan ha betydning i Lises situasjon at hun ikke ser på seg selv som syk, men at hun og
sykepleier fokuserer på det friske (Vifladt 2004). Da ser ikke alt like håpløst ut. Sykepleier
kan hjelpe Lise med å veilede henne inn i riktige tankebaner.
4.2.2 Finne alternative løsninger
Benner og Wrubel sin teori om mestring går ut på at man skal mestre sin livssituasjon på tross
av sykdom, tap og lidelse. Målet er å finne frem til nye verdier som gir mening. Sykepleiers
oppgave er å tilrettelegge for at pasienten finner meningsfulle aktiviteter. Hvis man
sammenligner Lises situasjon med Petters, så kan man si det er lettere å finne nye
meningsfulle aktiviteter med Lises utgangspunkt. Hun kan gjøre mye som ikke er like
belastende som trening.
Benner og Wrubels syn om å være kreativ og finne nye løsninger, høres ikke like lett ut i
Petters situasjon. Det vil være en stor utfordring for sykepleier å hjelpe Petter som ikke tåler
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stimuli eller belastning. Her blir det kanskje nødvendig at sykepleier hjelper Petter mer på det
psykologiske eller eksistensielle plan, spesielt spørsmål rundt lidelsen. Det sengeliggende
livet kan oppleves meningsløst. Det er dette Travelbee er opptatt av. Ut i fra hennes syn om
lidelse vil sykepleier rolle bli å hjelpe han med å finne en dypere mening. Da må hun bruke
seg selv terapeutisk. Skal pasienten finne mening, er det viktig at sykepleier oppfatter sykdom
som noe meningsfylt. Hennes syn vil skinne igjennom.
Yrkesetiske retningslinjer sier at sykepleier skal ivareta helhetlig omsorg.
Det å hjelpe en pasient med å finne mening med tilværelsen, kan ses på som et stort ansvar for
sykepleier. Kanskje for stort? Det er komplekse problemer. Det er heller ingen metoder som
passer til alle mennesker. Det kan være hensiktsmessig og vise til noen andre som kan hjelpe.
For eksempel tilby samtale med prest.
4.2.3 Valg av mestringsstrategi
Lazarus og Folkmann har i sin mestringsteori delt inn i to typer strategier man kan møte
utfordringer på, problemorientert mestring og emosjonelt orientert mestringsstaretgi. Valg av
strategi skjer ofte ubevisst, og er ikke alltid like hensiktsmessig. Det er forskjellig fra hvilken
situasjon man er i, hvilken strategi som er mest egnet. Dersom sykepleier har kunnskap om
hvordan mestringsstrategiene fungerer, kan hun hjelpe pasienten til å bevisstgjøre sin
mestring. Hun kan rettlede pasienten til å velge den mest hensiktsmessige strategien.
Pasientens personlighet og tidligere erfaringer er med på så styre pasientens måte og mestre
på. Derfor bør sykepleier kartlegge alle forhold som kan ha betydning for pasientens valg av
mestringsstrategi.
Mange fysiske plager, angst og tap av livsutfoldelse, kan føre til en følelse av mangel på
kontroll. Mestring dreier seg om å ha kontroll. Sykepleier kan her ha empowerment-teorien i
bakhodet. Gjennom undervisning kan pasienten få økt kunnskap, slik at han selv kan ta
beslutninger om sitt liv. Da vil han føle mer kontroll.
Sykepleier bør gjennom samtalen lytte til pasientens subjektive tanker og følelser, før hun ser
på situasjonen ut i fra sitt ståsted. Ved at pasienten får faglig hjelp og støtte, vil bidra til at
pasienten kanskje føler seg tryggere til å benytte egne erfaringer (Vifladt 2004).
Sykepleier har kanskje mye erfaringer fra møte med tidligere pasienter hun kan benytte.
Lazarus og Folkmann sier at en metode som fungerte i en situasjon, ikke nødvendigvis er
egnet i en annen. Ut i fra deres syn, bør sykepleier være bevisst dette.
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Problemorientert mestringsstrategi vil være hensiktsmessig der pasienten har truen på å
mestre situasjonen. Lise ønsker å finne en behandling for å bli frisk. Det tyder på at hun har
en tru på endring, og derfor kan denne strategien være egnet. Det betyr at hun må kunne se
nye muligheter, og at hun har valgalternativer. Hun kan finne nye løsninger for å tilpasse seg
situasjonen her og nå. Samtidig kan hun se på hvilke behandlingsmuligheter hun har for å bli
bedre. Kognitiv atferdsterapi og trening er den behandlingen med best dokumentert effekt.
Dette kan sykepleier opplyse om.
Ettersom Lise sliter med matintoleranse kan sykepleier hjelpe pasienten å legge om
kostholdet, eller vise til muligheter for å ta kontakt med en ernæringsfsyiolog.
Selv om Lises situasjon kanskje ser lysere ut enn Petters, er det ikke nødvendigvis slik at hun
ikke har en del følelser å bearbeide. Lise syntes det er vanskelig å ikke bli forstått. Kronisk
sykdom kan som nevnt over gi en følelse av tap av kontroll. Den problemorienterte
mestringsstrategien dreier seg også om å handtere situasjonen følelsesmessig. Det må ikke
glemmes ved bruk av denne strategien. Noen måter ved emosjoneltorientert mestringsstrategi
kan være hensiktsmessig her. Det å sammenligne seg med andre som har det verre, eller
bagatellisere sykdommen kan gi optimisme.
Med emosjoneltorientert mestringsstrategi er hensikten å gjøre noe med opplevelsen av
situasjonen, istedenfor å endre på situasjonen. Denne metoden kan se ut til å være
hensiktsmessig i Petters situasjon, ettersom det er lite man kan endre ved den.
Denne strategien kan man si er nødvendig for at han skal holde ut. Målet er å dempe
ubehaget. Det er flere måter som kan benyttes. En av dem er å finne ny mening som er blitt
nevnt over. En annen metode sykepleier kan hjelpe pasienten med, er avleding og
ønsketenkning. Dette er noe som er gjennomførbart selv om han er sengeliggende. Hvis
pasienten ønsker det kan sykepleier ta han med ut på en fantasireise i tankene. Det kan gi en
følelse av å være et annet sted, og tiden kan gå fortere.
Det er ikke nødvendigvis slik at denne mestringsstrategien er hensiktsmessig. Holdningen til
pasienten kan ha innvirkning. En pasient som benekter situasjonen kan ha negative
konsekvenser, og vil ha det vanskelig med å leve med sykdommen.
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4.3 Hvordan kan sykepleier bidra til økt livskvalitet?
4.3.1 Med utgangspunkt i Spilkers modell
I Spilkers modell for livskvalitet vises det til fire domener som alle påvirker livskvaliteten.
Det er fysisk funksjon og arbeidsevne, psykologisk funksjon, sosiale interaksjoner og
somatiske sensasjoner. Ut i fra denne modellen kan man si at hvis man har mange negative
faktorer på flere av disse områdene, kan det tyde på at man har lavere livskvalitet. Alle
domene påvirke hverandre. For Petter som er sengeliggende vil fysiske funksjonen og
somatiske sensasjoner føre til mindre mulighet for sosiale interaksjoner. Det kan også føre til
at man sliter psykisk.
Bedrer man situasjonen på enkelte av områdene kan det tenkes at det kan gi noe høyere
livskvalitet. Disse områdene i Spilkers modell kan man se igjen i sykepleiers omsorgsområder
i datasamlingen. Sykepleier kan støtte opp om de sidene hun ser kan gjøres noe med.
Sykepleier kan hjelpe pasienten med velvære gjennom stell. Hun kan sørge for at pasienten
ikke har unødvendige smerter, får sove eller at pasienten får riktig ernæring. Gjennom
samtaler og observasjon kan sykepleier oppdage at det er behov for medikamentelle tiltak.
Hun kan opplyse legen om dette. Sykepleiers oppgave er å administrere det legen forordner. I
Petters situasjon måtte sykepleier administrere ernæring intravenøst.
En person kan ha en del negative faktorer innenfor flere av disse områdene, men det betyr vel
ikke nødvendigvis at pasienten har nedsatt livskvalitet for det? Definisjonen på livskvalitet
sier at det er folks subjektive opplevelse av sine liv. Det kommer an på hva de legger i et godt
liv. Ser man på Petter sin situasjon, vil noen fort tenke han er en mann med redusert
livskvalitet. Lise har også noe redusert liv på flere av disse områdene, men det kan godt hende
hun opplever bedre livskvalitet enn andre.
Man kan ut i fra Spilkers modell si at livskvalitet handler om sammenhengen mellom plager,
praktiske ferdigheter, og følelser. Sykepleier må sette seg inn i hvordan disse forholdene
påvirker hverandre for å forstå pasienten.
4.3.2 Kan sykepleier bidra til pasientens opplevelse av glede?
Wladyslaw Tatarkiewiz har satt opp noen faktorer for hva som gjør oss glade. Dette er ikke
nødvendigvis så ulikt Spilkers modell, ettersom det går mye på de sammen områdene.
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Tatarkiewich sier derimot ikke noe om hvordan de henger sammen. En av faktorene er at
kropp og sinn skal jobbe effektivt uten spenninger. Phil Parker, mannen bak ”The lightning
process” mente at kroppen produserte for mye stresshormoner ved ME/CFS. Det vil si at
kroppen er hele tiden på høygir, og ME/CFS pasientene kan slite med mye spenninger. For å
hjelpe pasientene på dette området kan sykepleier finne aktiviteter og avspenningsteknikker
som fungerer.
En av de andre faktorene går på at alle mennesker har behov for å være en del av et felleskap.
Pasienter med ME/CFS, spesielt Petter som er sengeliggende mister muligheten til å delta i de
sosiale miljøene han var en del av tidligere. Gjennom at sykepleier skaper et tillitsforhold, og
at han ikke føler seg helt alene om dette, kan gjøre at han føler seg som en del av et felleskap.
Et godt samarbeid med hans familie og venner kan være positivt. Det viser at de tar hans
situasjon på alvor, og kan bidra til at pasienten opplever glede.
4.3.3 Oppnå livskvalitet gjennom vekst og selvrealisering
Mæland nevnte livskvalitet kunne dreie seg om vekst, utvikling og selvrealisering. Pasienten
lærer og vokser på de valgene han tar. Livskvalitet kan knyttes til selvfølelsen og identitet.
Lise som var god i friidrett kan ha identifisert seg selv ut i fra dette. Det å ikke kunne gjøre
det man mestrer kan gi dårligere selvfølelse. Sykepleier må hjelpe pasienten med å se nye
muligheter og nye aktiviteter hun mestrer. Det at sykepleier hjelper pasienten med valg, kan
ses på som at hun bidrar til en form for vekst, utvikling og selvrealisering.
4.3.4 Bidra til økt helse
Livskvalitet blir ofte sett i sammenheng med helsebegrepet. Travelbee er opptatt av at
sykepleier skal hjelpe pasienten med å oppnå så god helse som mulig. I WHO sin definisjon,
blir helse sett på som noe som fullstendig fysisk, psykisk og sosialt velbefinnende. Ettersom
de bruker ordet fullstendig, kan det å oppnå helse ses på som uoverkommelig. Det kan heller
lønne seg å betrakte den som en idealbeskrivelse. Dette kan da være et mål for sykepleier. Ser
sykepleieren på helse som fravær av sykdom, vil hennes mål være å gjøre pasienten helt frisk.
Ved kronisk sykdom vil ikke det være realistisk.
Ifølge Hjort blir helse sett på som å ha overskudd. Helse blir da sett på som en ressurs som
skal gi mennesket krefter til å håndtere vanskelige situasjoner. Petter og Lises problem med
sykdommen er nettopp dette at de har mindre fysisk overskudd. Sykepleier kan da hjelpe
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pasienten med å fordele kreftene. Hun kan også hjelpe dem med å hente ut det psykiske
overskuddet til å kjempe i mot sykdommen.
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5 Konklusjon
ME/CFS er en kronisk sykdom der pasientene har en form for muskeltrettbarhet. Sykdommen
medfører en rekke fysiske og psykiske plager. Det er stor variasjon hvordan sykdommen
utspiller seg. Noen har en mildere form der de fungerer noenlunde, mens andre har mer
invalidiserende form. Sykepleier kan komme til å møte disse pasientene i helsevesenet.
I mine case kom det frem at sykepleierne hadde mangel på kunnskap om sykdommen, og at
pasientene ikke følte seg forstått. Etter å ha jobbet med oppgaven har jeg fått vite at det er
mye sykepleier kan gjøre for å møte pasienten, og bidra til mestring og økt livskvalitet.
Sykepleier må ha kunnskap om disse temaene, men også hennes holdning og menneskesyn er
avgjørende. Hvis sykepleieren skal møte pasientene på en god måte skal sykepleien være
kunnskapsbasert, men også bygge på et helhetlig menneskesyn. Sykepleieren bør derfor
tilegne seg kunnskap om ME/CFS. Skal sykepleier gi helhetlig sykepleie, er det viktig at hun
kartlegger pasienten nøye. Da får hun oversikt over pasientens behov.
Å få en kronisk sykdom setter helt nye betingelser for livsutfoldelsen som igjen påvirker
opplevelsen av livskvalitet. Gjennom mestring kan pasienten ta kontroll over sykdommen.
Skal pasienten mestre sykdommen må han ha en tru på endring. Håp er en viktig
motivasjonsfaktor. Ved at sykepleier viser tillit gjennom å lytte og være tilgjengelig, bidrar til
håp.
Pasienten vil føle at han mestrer sykdommen hvis han får ta egne beslutninger. Sykepleier bør
støtte opp om pasientens opplevelse og erfaringer. Hun kan undervise pasienten på områder
han har behov for mer informasjon, slik at han kan gjøre gode valg.
Kronisk sykdom kan føre til tap av verdier. En teori er at pasienten må mestre sykdommen på
tross av dette. Det betyr at pasienten må finne ny mening og nye verdier. Sykepleier bør finne
frem til aktiviteter som er meningsfulle for pasienten. Det krever at hun er godt kjent med
hvem pasienten er. Pasienten kan også ha behov for å finne ny mening med livet. Sykepleier
bør tenke over sine forestillinger rundt sykdom. Skal pasienten oppleve mening er det viktig
at sykepleieren ser en mening også.
Sykepleier bør kartlegge hvordan pasienten mestrer utfordringer. Det er ikke alle måter som
er like hensiktmessig. Problemorientert mestringsstrategi egner seg der det er tru på endring.
Emosjoneltorientert mestringsstrategi er mest hensiktsmessig for å håndtere følelser der
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situasjonen ikke kan endres. Ved at sykepleier tilegner seg kunnskap om mestringsstrategier,
kan hun bevisstgjøre pasientens mestring.
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